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1. Introduccion

Cuando una persona se encuentra al final de su vida, situacidon no siempre facil de saber a ciencia
cierta, se abre un abanico de posibilidades terapéuticas (a partir de ahora tratamientos al final de la vida)
que tienen diferente valoracion desde el punto de vista ético, filosofico, religioso, politico-social,
cultural y, por supuesto, médico. Conviene destacar el papel tan importante que tiene la medicina en
el manejo clinico de personas al final de su vida, tratamientos que van desde medidas especificas
para enfermedades concretas, aunque no hayan mostrado plenamente su eficacia, hasta otras
dirigidas a provocar una muerte rapida, eficaz e indolora.

Los principales tratamientos al final de la vida van a ser: 1) los cuidados paliativos, 2) los
tratamientos activos y de soporte como, por ejemplo, la nutriciéon forzada, los tratamientos
antitumorales o la ventilacion asistida, 3) la sedacion terminal, 4) la eutanasia y, 5) el suicidio
medicamente asistido (a partir de ahora SMA), todos ellos incluidos en el concepto global de muerte
digna. Algunas de estas alternativas se acompafan, en mayor o menor medida, de aspectos
controvertidos porque en su definicion y desarrollo entran en juego cuestiones morales y valores
esenciales de los individuos, valores como la libertad de eleccion, la dignidad o la autonomia.

Los cuidados paliativos, ampliamente aceptados a nivel nacional e internacional, ya forman
parte de la practica clinica habitual. Aunque, por el hecho de ser una disciplina relativamente nueva,
tiene aspectos pendientes de desarrollo (definicidn més precisa de los pacientes a incluir en
programas de cuidados paliativos, perfil de los profesionales que tienen que hacer esos cuidados,
identificacion de necesidades a atender, etc.) que pueden suscitar algtin tipo de controversia, no es ni
con mucho la norma. Hay una cuestidn sujeta siempre a discusién y es la relacion entre cuidados
paliativos y eutanasia pues para algunos son conceptos complementarios mientras que para otros
son conceptos antagodnicos, donde los cuidados paliativos vendrian a ser una especie de antidoto de
la eutanasia.

La sedacion terminal o paliativa también ha dejado de ser una cuestiéon controvertida. Se
mantiene una cierta controversia derivada de la consideracion de la sedacion terminal como una
forma de eutanasia lenta [1]. Ha encontrado acomodo legal en las Leyes Autondmicas de Muerte
Digna que se han aprobado en la tltima década en Espafa y actualmente se practica, con minimas
limitaciones, tanto en el medio hospitalario como en la atencidon domiciliaria.

Se mire por donde se mire, lo que sigue suscitando una enorme controversia es la eutanasia y el
suicidio medicamente asistido. El 18 de marzo de 2021, el Congreso de los Diputados aprobd la Ley
que regula estas practicas y con ella se completaba la normativa especifica que aborda el conjunto de
tratamientos al final de la vida [2]. Espana es ahora uno de los paises con legislacién mas avanzada
en materia de muerte digna, pero la eutanasia y el SMA (asunto en el que la persona decide el como
y el cudndo de su propia muerte y cuyo centro de discusién versa sobre el significado mismo de la
vida) sigue formando parte de intensos debates entre defensores y detractores de la misma. El debate
sobre la eutanasia estd polarizado en dos extremos: los defensores de la sacralidad de la vida como
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bien supremo y los que consideran que la autonomia y la capacidad de decision de los individuos en
relacion a su propia vida, priman frente a cualquier otro valor o principio. Entre estos polos opuestos
y dificilmente compatibles, la Ley de eutanasia permite ayudar a morir a las personas que lo soliciten
siempre que se den determinadas circunstancias y se cumplan determinados requisitos. Esta
situacién involucra a un médico, que es quien certifica que se cumplen los requisitos para que una
persona pueda acogerse a la Ley y, cuestion clave, es el que proporciona la muerte a los pacientes.

Los cuidados paliativos, la sedacion terminal, la eutanasia y el SMA son fendmenos
sociosanitarios nuevos, 0 muy nuevos y, en consecuencia, el planteamiento que se suele hacer de los
mismos es muy tedrico, con mucha riqueza conceptual y terminoldgica, no siempre coincidente en
su significado y que en muchas ocasiones ensombrece mas que ilumina el debate. En consecuencia,
gran parte de este trabajo se centra en la definicion y clarificacion conceptual de los diferentes
términos que van a aparecer en el mismo.

2. El manejo del final de la vida en el mundo actual: dignidad, muerte digna y autonomia

El interés en el debate de los tratamientos al final de la vida se explica, en gran parte, por los
importantes cambios sociales y médicos relacionados con el hecho de enfermar y con el aumento en
la duracion de la vida que se han producido a lo largo del siglo pasado. Mientras que durante la
primera mitad del siglo XX la enfermedad fue un fenémeno de corto alcance ya que la mayoria de las
personas morian jovenes y por procesos agudos, a partir de la segunda mitad mejoré notablemente
el control de las enfermedades, incluido el cancer, y se produjo un aumento notable en la esperanza
de vida. Este aumento en la cantidad de la vida esta en relacion con diferentes factores: disponibilidad
de tratamientos mas efectivos, avances ligados a la revolucion tecnoldgica y mejora en los
determinantes en salud (medioambientales, laborales, habitos de vida, ...). De hecho, en Espafia, la
esperanza de vida al nacer en 1940 era de solo 62,10 afios mientras que en 2020 esta en 82,34 afios, de
acuerdo a los datos provisionales facilitados por el Instituto Nacional de Estadistica en agosto de 2021
[3]. Pero para algunos autores “... a medida que la duracién promedio de la vida aumentaba, también
lo hacia la cantidad de enfermedad. Una vida mas larga implica una vida marcada por una mayor
incidencia de enfermedades, y una mayor duracion de las enfermedades una vez que ocurren: el
precio de una vida mas larga ha sido una vida mas enferma. La linea entre extender una vida y
extender una muerte se ha hecho casi invisible...porque la medicina encuentra cada vez mas dificil
localizar la linea entre el vivir y el morir, y asi saber cudndo detener el tratamiento por considerarlo
inatil” [4].

Los ultimos datos de mortalidad por causas especificas proporcionados por el INE [5] en afio
2019 indican que la mayoria de las muertes se deben a procesos crénicos, degenerativos y ligados al
propio envejecimiento, en los que es posible establecer una historia natural que permite hacer un
prondstico en tiempo y forma, es decir, sabemos lo que va a ocurrir. Este conocimiento va a permitir
cambiar los objetivos terapéuticos en la fase final de algunas enfermedades y dirigirlos a un final de
vida sin dolor y con el menor sufrimiento posible. Es en este contexto en el que términos como muerte
digna o muerte natural, que engloban derechos como la eutanasia, la sedacion terminal o los cuidados
paliativos, han cobrado una importancia extraordinaria.

Desde un punto de vista médico, en los ultimos afios se ha pasado, précticamente sin solucién
de continuidad, de un modelo paternalista en el que el médico ocupaba el centro del sistema y que no
dejaba a sus pacientes ni tan siquiera rechazar o suspender un tratamiento, por ineficaz que resultase,
a otro altamente medicalizado en el que, en teoria, es el enfermo el que ocupa el centro y en el que
cualquier actuacion médica debe regirse por el principio de autonomia, por su derecho a la
informacidn, por su participacion en el proceso de toma de decisiones y por la posibilidad de otorgar
su consentimiento para que se realice cualquier intervencion [6]. Aunque en la practica asistencial
coexisten ambos modelos, es dificil aceptar opciones médicas en las que la autonomia del paciente y
los otros derechos sefialados no ocupen un lugar destacado. Ahora los pacientes pueden elegir y este
hecho hace que la relacién entre autonomia y muerte digna, incluyendo los cuidados paliativos o la
eutanasia, cobre todo su sentido y sirva como garante para que en un momento dificil como es el final
de la vida, la dignidad de los pacientes “ni se arrincone ni se menosprecie”.
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Antes de entrar a conceptualizar y definir los cuidados paliativos, la sedacién terminal o la
eutanasia, es necesario hacer referencia a un asunto clave en el abordaje de los tratamientos al final
de la vida, el alivio del sufrimiento. Estos tratamientos difieren en fondo y forma en su aplicacion y
desarrollo, pero todos coinciden en un objetivo que es, precisamente, aliviar el sufrimiento.

3. Alivio del sufrimiento

El sufrimiento, concepto dificil de definir, ha generado en la actualidad una enorme demanda
social y médica que obliga a considerar la necesidad de su tratamiento. Los pacientes y sus familias
insisten de manera recurrente en deseos que ya forman parte de la realidad asistencial del dia a dia:
“yo lo que no quiero es sufrir, no tener dolor” o “yo lo que quiero es que no sufra, que no tenga dolor”. No
obstante, esta exigencia tan generalizada no ha eliminado la duda acerca de en qué medida la
obligacion de aliviar el sufrimiento es absoluta.

Sabemos que el sufrimiento es un sentimiento distinto al dolor (mas fisico y objetivo) y que se
vincula con aspectos emocionales, existenciales, vitales y, por tanto, subjetivos. Y en algunos casos,
ajenos a los fines de la medicina. En términos generales, podrian establecerse dos niveles de
sufrimiento [4]. Un primer nivel, donde el sufrimiento esta ligado al miedo, la incertidumbre o la
angustia del paciente para hacer frente a su enfermedad y un segundo nivel, en el que el sufrimiento
afecta al significado mismo de la vida. En este tultimo caso, el sufrimiento tiene que ver mas con
cuestiones filosoéficas o religiosas que psicoldgicas o fisicas y, en consecuencia, coloca al médico en
un lugar distinto. Mientras que en el primer nivel el médico, a través del tratamiento del dolor, de la
provision de cuidados, de la comunicacién y la colaboracion con la familia y amigos, debe hacer todo
lo posible para disminuir el sufrimiento del paciente, su posicion en el segundo supuesto cambia
porque es cuestionable que la medicina pueda solucionar esos problemas.

4. Dignidad, muerte digna y autonomia

La gestion del final de la vida en la actualidad solo puede entenderse, en términos generales, con
el reconocimiento de una nueva concepcion del objetivo de la vida en sociedades de consumo, que
descansa en dos pilares fundamentales: la reivindicaciéon de la autonomia de las personas y el
concepto de dignidad. En un plano mads particular, no es posible hablar de tratamientos al final de la
vida sin una consideracién previa de valores y principios como el de dignidad, muerte digna o
autonomia de la persona.

Segun el diccionario de la RAE, la dignidad, o «cualidad de digno» (del latin, grandeza), hace
referencia “al valor inherente al ser humano por el simple hecho de serlo, en cuanto ser racional,
dotado de libertad... no se trata de una cualidad otorgada por nadie, sino consustancial al ser
humano... no depende de ningtn tipo de condicionamiento ni de diferencias étnicas, de sexo, de
condicioén social o de cualquier otro tipo...”

El reconocimiento juridico de la dignidad personal aparece en la Declaraciéon Universal de
Derechos Humanos aprobada en 1948 que sefiala en su preambulo «la dignidad intrinseca (...) de todos
los miembros de la familia humana», para luego afirmar en su articulo 1° que «todos los seres humanos
nacen libres e iguales en dignidad y derechos» [7]. La Constitucion Espafola de 1.978 sefala en su articulo
10 que “la dignidad de la persona, los derechos inviolables que le son inherentes... son fundamento del orden
politico y de la paz social” [8].

En las ultimas décadas, el concepto de dignidad humana ha adquirido especial relevancia en las
cuestiones de bioética [9] destacando, sobre todo, la relacion entre dignidad y final de la vida (muerte
digna). En el contexto de los cuidados al final de la vida, considerando que la provisiéon de los mismos
se da a personas proximas a morir, la salvaguarda de la dignidad de los pacientes cobra especial
importancia, tanto para la sociedad en su conjunto como para los médicos en particular.

No existe una idea objetiva del término muerte digna. El caracter polisémico del mismo puede
ser un problema en si mismo cuando se habla de manejo médico del final de la vida y, en repetidas
ocasiones, términos como el de cuidados paliativos, eutanasia o sedacién se emplean como si fueran
sinénimos del de muerte digna y, en consecuencia, se utilizan indistintamente, aunque sabemos que
es un concepto mucho mas amplio. El derecho a una muerte digna actualmente forma parte del
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lenguaje popular y es frecuente su inclusién en los medios de comunicacién, pero no existe un
derecho como tal a la muerte digna sino una serie de derechos relacionados: el derecho de los
pacientes a declarar sus valores y preferencias, a recibir informacién, a participar en el proceso de
toma de decisiones, a rechazar cualquier tratamiento aunque ello suponga un acortamiento de su
vida, a recibir cuidados paliativos de calidad o a decidir acerca del cémo y el cudndo de su propia
muerte. Desde hace décadas existen leyes y normas de cardcter internacional, nacional y autonémico
que enfatizan el caracter de derecho que tienen algunos de los términos anteriores. Estos derechos se
consideran, en su mayoria, derechos condicionados en su titularidad [10], es decir se es titular de los
mismos cuando una persona tiene una enfermedad avanzada o terminal o gravemente incapacitante
y es dependiente del entramado médico. A su vez, estos derechos deben garantizar tres cuestiones:
que un tratamiento médico no se prolongue contra la voluntad del paciente (encarnizamiento
terapéutico), que en el proceso irremediable de su muerte, la persona no sufra innecesariamente, es
decir, que pueda recibir unos buenos cuidados paliativos y su dolor sea tratado, incluyendo si es
necesario una intervencién para disminuir su nivel de conciencia (sedacién terminal o paliativa) y
ahora, con la regulacién de la eutanasia poder decidir el cuando y el cémo de su muerte cuando se
den las condiciones precisas.

Tanto el concepto de muerte digna como el de dignidad cobran pleno sentido sobre la base de
la autonomia de la persona. La dignidad y la libertad encuentran una base 1dgica en la autonomia
propia del ser humano “...pues solo el que puede gobernarse a si mismo es una persona libre o dicho
de otra manera, una persona que obra de manera auténoma deja de estar al dictado de otras y, en
consecuencia, actua con libertad” [11].

Seguin normativa vigente [12] la autonomia personal se define como “la capacidad de controlar,
afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales acerca de cémo vivir de acuerdo con las
normas y preferencias propias, asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria".

El ejercicio de la autonomia plena precisa que la persona haya sido plenamente informada y sea
capaz de expresar su consentimiento. En personas préximas a morir incapaces de expresar su
voluntad, cuando es un tercero el que toma la decisién, cobra especial relevancia la declaracién de
voluntades anticipadas, el llamado testamento vital. Antes de la aprobacion de la Ley de eutanasia, la
legislacion vigente en Espafia ya incorporaba dos realidades: el derecho a declarar anticipadamente
la voluntad y el derecho a recibir cuidados paliativos. Ambas quedan bien enmarcadas en la idea
actual de muerte digna, porque el derecho a la autonomia de la voluntad remite a la teoria del
consentimiento informado y el derecho a recibir cuidados paliativos abre la posibilidad de no alargar
innecesariamente el sufrimiento, admitiendo el hecho de que pueden acortar la vida.

5. Cuidados paliativos

Los Cuidados Paliativos en Espafia estan regulados a nivel supranacional, nacional y
autonomico. Las recomendaciones 1418 (1999) y 24 (2003) de la Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa de Proteccién de los Derechos Humanos y la Dignidad de los enfermos terminales y
moribundos, plantean la necesidad de reconocer y proteger el derecho a los cuidados paliativos y
sefalan que es una responsabilidad de los gobiernos el garantizar que los cuidados paliativos sean
accesibles a todos los que los necesiten [13].

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha venido reiterando la necesidad de desarrollar
los cuidados paliativos como pilar fundamental para el alivio del sufrimiento y ha planteado la
urgencia de que se facilite la disponibilidad de opioides y la mejora de la formacién de los
profesionales para el desarrollo de programas de cuidados paliativos [14]. La conferencia de expertos
de la OMS reunida en Ginebra en 1990 defini6 los cuidados paliativos como “el cuidado total activo
de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo... el objetivo principal de los
cuidados paliativos no es curar ni debe ser prolongar la vida, sino conseguir la mejor calidad de vida
posible para el enfermo y su familia, donde el control del dolor y de otros sintomas y problemas
psicologicos, sociales y espirituales es primordial”. Esta definicion incluia que los cuidados paliativos
no debian limitarse a los tltimos dias de vida sino aplicarse progresivamente a medida que avanzaba
la enfermedad y en funcién de las necesidades de pacientes y familias y sefialaba que, aunque los
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cuidados paliativos se proporcionan fundamentalmente a pacientes oncoldgicos, era factible prestar
este tipo de atencion a pacientes con “enfermedades neuroldgicas, enfermedades pulmonares graves,
insuficiencia cardiaca congestiva avanzada o SIDA” [15].

De acuerdo a esta definicion y objetivos, lo que caracteriza a los cuidados paliativos es que:

Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas
Afirman la vida, pero aceptan la muerte como algo inevitable
No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte

Integran los aspectos espirituales y psicolégicos en los cuidados del paciente

SN N

Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea
posible hasta la muerte
6. Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a las familias a adaptarse durante la enfermedad de

los pacientes y en el duelo

Desde esta perspectiva, los principios basicos de los cuidados paliativos son la atencién integral,
individualizada y continuada, atendiendo a necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales
de los enfermos; la consideracion de la familia y el enfermo como unidad a tratar, intentando que la
familia participe activamente en el cuidado del enfermo y la promocién de la autonomia y dignidad
del enfermo definidas por él mismo.

Las recomendaciones de los expertos de la OMS han sido, y son, fundamentales porque han
servido de inspiracién y soporte de miles de programas de cuidados paliativos que se han
desarrollado por todo el mundo. Desde un punto de vista organizativo y sea cual sea el modelo
adoptado en un pais, la OMS ha sefialado de forma reiterada que los programas de cuidados paliativos
totalmente desarrollados deberian incluir los siguientes componentes: 1) Atenciéon domiciliaria, 2)
Servicio de consulta con profesionales sanitarios expertos, 3) Centros de dia y, 4) Cuidados en
institucion cerrada cuando sea necesario. Pero insisten en que ninguno de elementos anteriores es
imprescindible para proporcionar buenos cuidados paliativos. Los tratamientos en estos programas
deben ser rentables en términos de coste-efectividad, simples de administrar y facilmente aplicables
en el domicilio de los pacientes. En general, se recomienda adaptar la organizacién de los cuidados
paliativos a la organizacion sanitaria de cada pais, no creando estructuras alternativas.

En Espafia, la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud (SNS) [16],
aprobada en marzo de 2007 identifica los pacientes a incluir en programas de cuidados paliativos y
plantea un cambio de paradigma en los objetivos asistenciales, incluyendo un no rotundo al
encarnizamiento terapéutico (considerado mala practica clinica) y un objetivo claro centrado en el alivio
del sufrimiento.

La Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos asume como propios los principios de la OMS e
incorpora lo que considera valores esenciales de los programas de cuidados paliativos [17]:

1.  Derecho al alivio del sufrimiento
Valor intrinseco de cada persona como individuo auténomo y tinico

Calidad de vida definida por cada paciente

L

Expectativas del enfermo y familia sobre la respuesta del sistema sanitario a sus necesidades en
el final de la vida

5. Solidaridad ante el sufrimiento

6. Acompanamiento a los pacientes y sus familias basado en sus necesidades

7. Atencion integral, accesible y equitativa

8.  Continuidad de la atencién y coordinacion de niveles asistenciales

9. Comunicacion abierta y honesta

10. Reflexion ética y participacion de los pacientes y sus familiares en la toma de decisiones

11. Competencia y desarrollo profesional continuados para responder adecuadamente a las

necesidades de los pacientes y familiares
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12. Trabajo en equipo interdisciplinar
13. Actuaciones terapéuticas basadas en las mejores evidencias disponibles

14. No discriminacién en funcién de la edad, sexo, ni de ninguna otra caracteristica.

En Espafia, hasta diez Comunidades Autondmicas tienen Leyes de muerte digna que recogen los
Cuidados Paliativos como derecho. Por ejemplo, la Ley 4/2017 de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de Morir de la Comunidad Autéonoma de Madrid [18] en su
Articulo 11, referente al Derecho a los Cuidados Paliativos, al tratamiento del dolor y a la sedacién
paliativa sefiala:

“... todas las personas con enfermedad terminal tienen derecho a recibir, con
el maximo respeto a su dignidad personal y voluntad libremente expresada,
cuidados paliativos integrales de calidad...”

Inicialmente los Cuidados Paliativos estuvieron dirigidos, sobre todo, a los pacientes
oncoldgicos. Sin embargo, la tendencia de los dltimos afios estd marcada por la inclusiéon en
programas de cuidados paliativos de pacientes con enfermedades cronicas evolutivas de cualquier
edad que se encuentren en situacién avanzada y terminal, rompiendo lo que habia sido uno de los
componentes basico en la definicién de pacientes a incluir en programas de cuidados paliativos como
es la estimacion de la supervivencia. Actualmente las intervenciones paliativas se basan
fundamentalmente en las necesidades de los pacientes y familiares, mas que en un plazo concreto de
supervivencia esperada. La Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos establece los siguientes
criterios para la definicion de los pacientes con enfermedad en fase avanzada y terminal:

15. Enfermedad incurable, avanzada y progresiva (pacientes con cancer, pacientes con
enfermedades cronicas evolutivas, pacientes infantiles).

Pronostico de vida limitado

Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos

Evolucidén de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades

Intenso impacto emocional y familiar

Repercusiones sobre la estructura cuidadora

Alta demanda y uso de recursos

6. Sedacion terminal

En Espana todas las Leyes autondmicas de muerte digna comentadas en el epigrafe anterior
recogen la sedacion terminal o paliativa como un derecho:

“... todas las personas con enfermedad terminal tienen derecho a recibir, con
el maximo respeto a su dignidad personal y voluntad libremente expresada,
cuidados paliativos integrales de calidad, incluida la sedacion paliativa si el
dolor, o cualquier otro sintoma que produzca molestias severas, son
refractarios al tratamiento especifico, aunque ello implique un acortamiento
de su vida. La administracion de sedacion paliativa deberd ajustarse a un
procedimiento que contemple las circunstancias especificas de cada paciente
y los métodos a utilizar segtin la situacion clinica en cada caso” [18].

La sedacion terminal o paliativa se define como “... la administracién deliberada de farmacos
en las dosis y combinaciones requeridas para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad
avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas
refractarios, con su consentimiento explicito. Si este no es posible, se obtendra de su representante.
La sedacion paliativa constituye la tinica estrategia eficaz para mitigar el sufrimiento ante la presencia
de sintomas refractarios intolerables que no responden al esfuerzo terapéutico realizado en un
periodo razonable de tiempo” [18].
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La definiciéon de sedacién terminal incorpora términos como derecho, respeto, dignidad,
voluntad libremente expresada, acortamiento de la vida, administraciéon deliberada de farmacos,
sintomas refractarios o estrategias eficaces para mitigar el sufrimiento, todos ellos términos comunes
a los utilizados para hablar de la eutanasia y/o el suicidio medicamente asistido. Una de las
principales diferencias estaria en la consideracion de sintoma refractario, entendido como “... un
sintoma que no puede ser adecuadamente controlado con los tratamientos disponibles, aplicados por
médicos expertos, en un plazo de tiempo razonable. En estos casos el alivio del sufrimiento del
enfermo requiere la sedacién paliativa” [18]. A diferencia de lo que va a ocurrir cuando se plantee
una solicitud de eutanasia, donde el propio paciente decide, en el caso de la sedacion terminal es la
situacién clinica la que va a determinar su indicacion.

No obstante, y dada la relevancia que tiene por su contribucién al debate, transcribimos a
continuacion parte de la Declaracion de Boston [1], elaborada tras el congreso de la Federaciéon Mundial
de Asociaciones pro-Derecho a Morir que se celebro en esa ciudad norteamericana en el afio 2000:

“Apoyamos el derecho de las personas adultas capacitadas que sufren (...) a pedir
ayuda médica para acelerar su muerte, si ése es su deseo racional, voluntario y
reiterado, una vez que se les hayan ofrecido todas las opciones mas adecuadas de
medicina paliativa (...) queremos llamar la atencién publica sobre la practica de la
«sedacién terminal» o «eutanasia lenta», que se utiliza actualmente de manera muy
extensa por todo el mundo en hospitales, residencias, unidades de cuidados paliativos
y hogares particulares por la que un médico puede, legalmente, administrar dosis
crecientes de analgésicos y sedantes que pueden acelerar la muerte de un paciente
siempre que la intencién declarada sea disminuir el dolor y el sufrimiento (...) creemos
que la tinica diferencia real entre «sedacién terminal» y una dosis letal de efecto rapido

es s6lo una cuestién de tiempos; una muerte lenta, que dura varios dias, con medicacién
paliativa que acorta la vida, contra una muerte mas digna y pacifica, porque no es
prolongada y la decide el propio paciente. Instamos a otros profesionales médicos en
todo el mundo, a ser mas sinceros sobre esa forma de muerte médicamente asistida”.

Sefialabamos en la introduccién de este trabajo que hay un aspecto controvertido en la relacion
entre los cuidados paliativos y la eutanasia relativo a si son conceptos complementarios o
antagdnicos. Senalar, antes de entrar en la conceptualizacion y definiciones de eutanasia y SMA que
en los paises donde se han legalizado estas practicas, los cuidados paliativos han experimentado un
importante impulso, no como estrategia contrapuesta sino complementaria. Paises como Bélgica, que
tiene legalizada la eutanasia, o EEUU que tiene legalizado el SMA exigen la inclusion, o la posibilidad
de inclusién, en programas de cuidados paliativos para acceder a las leyes de eutanasia.

7. Eutanasia y suicidio medicamente asistido

La eutanasia viene de los vocablos griegos thdnatos que significa muerte y del prefijo eu que
significa bueno o facil. Asi entendido, eutanasia simplemente se refiere a una buena muerte, a una
muerte facil. Expresado de esta manera, el termino eutanasia es completamente inocuo y, a priori,
cualquiera pediria una muerte todo lo buena y facil que pueda ser. A mediados del siglo XX, el
concepto de eutanasia cambia y es cada vez mads utilizado en su acepcion de alternativa para
proporcionar una muerte intencionada.

Tradicionalmente, la eutanasia se ha dividido en pasiva (o negativa) y activa (o positiva). La
activa, a su vez, se divide en directa e indirecta. Aunque también puede clasificarse como voluntaria,
no voluntaria e involuntaria, existe acuerdo actualmente en limitar el empleo del término eutanasia
a aquella intervencion que se produce de manera activa y directa. En consecuencia, cuando se utilice
en este trabajo el término eutanasia, nos estaremos ajustando estrictamente a esa definicion.

La eutanasia presupone la intervencién de un agente externo, especificamente un médico, que
administra a un paciente una sustancia en la dosis y por la via necesaria con la intencién de provocar
una muerte rapida e indolora [2] y, cuestion clave, la peticion de eutanasia la hace el propio paciente
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(eutanasia voluntaria) o su representante legal si el paciente no puede decidir (eutanasia no-
voluntaria).

Si el médico tnicamente prescribe una dosis letal de un medicamento para que se lo
autoadministre el paciente, ya no hablamos de eutanasia e introducimos el concepto de Suicidio
Medicamente Asistido (SMA) [2].

Hay que destacar la diferencia entre administrar y prescribir, que es clave para diferenciar
eutanasia y SMA. Aunque es frecuente que en la literatura aparezcan como términos intercambiables,
enmarcados en el llamado contexto eutandsico, tienen diferencias éticas y juridicas significativas, al
menos desde la perspectiva internacional. En EEUU las leyes estatales que han regulado el SMA lo
hacen con el proposito ético de que ni los médicos ni cualquier otra persona que participe en el
proceso se consideren responsables de la muerte de los pacientes [19]. Segtn las leyes de EEUU si el
paciente no puede autoadministrarse la medicacion que provocara su muerte, nadie mas puede
hacerlo.

Aunque sea reiterativo, el Tribunal Europeo de Derechos Humanos, en su sentencia de 14 de
mayo de 2013 (caso Gross vs. Suiza) define muy bien la eutanasia y el SMA [20]. En dicho fallo, el
Tribunal con sede en Estrasburgo, resolvio la peticion de suicidio asistido de Alda Gross, una anciana
suiza que no padeciendo ninguna enfermedad terminal pero que no soportaba el deterioro fisico de
su cuerpo, pididé una dosis letal de fenobarbital. La sentencia, que salié adelante con tres votos a favor
y dos en contra, considerd la falta de directrices europeas para que ciudadanos sanos pudieran ser
asistidos en su deseo de morir y distingue entre dos conductas eutanasicas diferentes:

“...]a eutanasia activa y aquella en la que es el propio o la propia paciente la persona
que termina con su vida, para lo que precisa de la colaboraciéon de un profesional
sanitario que, de forma intencionada y con conocimiento, facilite los medios necesarios,
incluido el asesoramiento sobre la sustancia y dosis necesarias de medicamentos, su
prescripcion, o, incluso, su suministro con el fin de que él o la paciente se lo administre.
Por su parte, eutanasia activa es la accién por la que un profesional sanitario pone fin a
la vida de un o una paciente de manera deliberada y a peticion de éste o ésta, cuando
se produce dentro de un contexto eutandsico por causa de enfermedad grave e incurable
o discapacidad grave crénica causantes de un sufrimiento intolerable”.

Los términos eutanasia y SMA a menudo son sustituidos por sinénimos y metéforas,
contribuyendo a una cierta confusion terminolédgica. En la Ley espafiola, el término eutanasia aparece
solo en el titulo y en el preambulo, pero la palaba suicidio no aparece en parte alguna del documento.

A diferencia de lo que ocurre con los cuidados paliativos, la experiencia internacional en relacién
a la eutanasia es muy escasa. Apenas una decena de paises en todo el mundo han avanzado en la
regulacion de esta cuestion y existen profundas diferencias tanto en los antecedentes como en la
regulacion misma de aquellos que si la tienen. Hasta la aprobacion de la Ley espafiola, en la Union
Europea de los 27, con una poblacion de 447 millones de personas [21] tres de sus Estados miembros
(Bélgica, Holanda y Luxemburgo) tenian legalizada la eutanasia y/o el SMA. En niimeros, 29 millones
de ciudadanos que representan el 6,4 %. Ahora, con Espafia, este porcentaje es del 17%. Portugal ha
aprobado en 2021 una Ley de eutanasia, actualmente paralizada por su Tribunal Constitucional.

La regulacién de la eutanasia es un fendémeno nuevo y con poca implantacion, destacando la
heterogeneidad en los paises en los que se ha legalizado. Sirva como ejemplo que las leyes de Oregon
[19], de Holanda [22] y de Bélgica [23], difieren en aspectos esenciales: la de Oregoén permite el SMA
pero prohibe explicitamente la eutanasia; la Ley holandesa permite ambas alternativas y la Ley belga
solo regula la eutanasia. En ninguna de estas dos leyes se reconoce la eutanasia/SMA como derecho.

La Ley espanola que la regula la eutanasia y el SMA es una recién nacida pendiente de desarrollo
en la que hay dos aspectos muy relevantes: se reconoce el derecho de toda persona que cumpla los
requisitos previstos a solicitar y recibir la prestaciéon de ayuda para morir (Cap. II, Articulo 4) y no
dice nada sobre la expectativa de vida del paciente. No es necesario que el paciente sufra una
enfermedad que amenace su vida porque la Ley no excluye que se atienda una peticion de eutanasia
de un paciente que todavia pueda vivir muchos afios. Y estas son dos grandes diferencias con otros
tratamientos al final de la vida, como los cuidados paliativos y la sedacion terminal. Lo que no es facil
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de determinar es el desarrollo que va a tener una Ley tan nueva y controvertida. De cara al papel que
los médicos van a tener en la implementacién de la Ley, se puede aprovechar la similitud entre las
lineas principales de las Leyes de los Paises Bajos [24] y de Espana [25] y revisar los requisitos de
diligencia y cuidados que implican a un médico holandés cuando recibe una solicitud de eutanasia:
1. Tiene que estar convencido de que la peticién de eutanasia de sus pacientes es voluntaria y
reiterada
2. Tiene que estar convencido de que existe un sufrimiento insoportable y sin perspectivas de
mejora
3. Tiene que haber informado al paciente sobre la situacién en que se encuentra y sus perspectivas
de futuro
4. Tiene que haber llegado, junto con el paciente, al convencimiento de que no existe otra solucion
razonable en la que se encuentra el paciente
Tiene que haber consultado con otro médico independiente

Tiene que haber llevado a cabo la terminacion de la vida con la mayor diligencia y cuidado

En cuanto a la peticién voluntaria tiene que diferenciar entre: a) Voluntariedad externa, que
implica que no haya habido influencia perceptible de otros y, b) voluntariedad interna, segtin la cual
el paciente debe tener capacidad para expresar su voluntad y debe comprender la informacién
(médica) relevante. El paciente debe estar en condiciones de explicar claramente por qué desea la
eutanasia. Una situacion especial que puede generar conflicto es la solicitud de pacientes con
enfermedad mental. En Holanda, de hecho, es necesario que expertos valoren cuidadosamente la
voluntariedad, descartando que haya podido estar afectada por la enfermedad mental.

En cuanto a la peticion reiterada no puede tratarse de una peticion hecha en el marco de un
impulso repentino. La repeticion (constante) de la peticion es un factor a tener muy en cuenta. En
Holanda se considera que se dan circunstancias especiales en los siguientes casos: pacientes con
enfermedad mental, con demencia, con discapacidad intelectual, pacientes en coma o con
disminucion del nivel de conciencia y menores de edad.

La consideracion del sufrimiento insoportable merece siempre especial atenciéon. Ya hemos
sefalado anteriormente que el sufrimiento puede ser consecuencia del dolor y la ansiedad, del
agotamiento y el cansancio, del deterioro fisico, de la ausencia de perspectivas de mejora, pero
también de una dependencia creciente, de un deterioro experimentado por el paciente, o de la
perdida de dignidad. El médico debe sentir y comprender el sentimiento concreto de un paciente
concreto (“Ponerse en el lugar del otro”). Una de las sentencias holandesas (Brongersma, 2002) sefala
que “...el sufrimiento del paciente debe provenir fundamentalmente de una o mas enfermedades o
afecciones clasificadas medicamente”. Es decir, el sufrimiento debe tener un FUNDAMENTO
MEDICO, entrar en el dominio del médico. En consecuencia, el concepto de “vida agotada” (o
“cansancio vital”) no entra en el campo de accién de la ley holandesa.

Cuando una persona le comunica que su vida ya no tiene sentido, que su vida esta agotada y
que su sufrimiento no tiene consuelo (bien por sentimientos de inutilidad o de dependencia o porque
la pérdida de control es vivida por ella como intolerable para su idea de dignidad) el papel del médico
cambia porque es cuestionable que esos problemas puedan ser solucionados adecuadamente por la
medicina.

A efectos practicos, para pedir eutanasia en Holanda es necesario que el paciente experimente
el sufrimiento. Pacientes con disminucion del nivel de conciencia o en coma, no pueden acceder a
una peticion de eutanasia. El hecho de que los allegados del paciente consideren la situacién como
denigrante, no tiene influencia alguna.

El paciente que solicita una eutanasia recibe informaciéon completa sobre su situacion y sobre
sus perspectivas y el médico tiene que constatar que el paciente ha comprendido toda esa
informacion.

Finalmente, un médico en Holanda que recibe una solicitud de eutanasia tiene que haber
llegado, junto con el paciente, al convencimiento de que no existe otra solucién razonable en la que
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se encuentra el paciente. Se considera que existe una alternativa razonable para la eutanasia si hay
algn camino real para aliviar o eliminar el sufrimiento del paciente, considerando que el paciente
esta en su derecho de rechazar un tratamiento. Por ejemplo, si el sufrimiento del paciente va
acompanado de dolor, el tratamiento analgésico podria ser una alternativa para la eutanasia.

8. Algunas reflexiones

En el conjunto de los tratamientos al final de la vida de los pacientes, los cuidados paliativos y
la sedacién ya forman parte de la practica habitual y estan incluidos en la Cartera de Servicios del
SNS. Los planes y las estrategias de cuidados paliativos siguen planteando mejoras en la definicién
de enfermos a incluir (oncoldgicos y no oncologicos) en los diferentes programas, en como encajar de
manera eficiente esos programas en el propio sistema de salud o estableciendo el papel de las
unidades de cuidados paliativos en un sistema nacional de salud organizado en dos niveles
asistenciales.

En cuanto a la eutanasia y el SMA, los médicos, en cuantos ejecutores de esta practica, seran
actores clave en esta cuestion. Las instituciones que representan formalmente a los profesionales
(Colegios Profesionales de medicina y enfermeria, Organizacion Médica Colegial, Asociaciéon Médica
Mundial, etc.) [26] han lanzado un mensaje de rechazo de la Ley por considerar que la eutanasia no
es un acto médico. La influencia que estos mensajes puedan tener sobre los médicos
individualmente es desconocida. La objecion de conciencia esta contemplada en la Ley ya que si bien
el Estado debe garantizar el derecho a que una persona pueda morir mediante la aplicacion de la
eutanasia o el suicidio asistido, también debe garantizar el derecho de los médicos a objetar de
acuerdo a su conciencia.

Como ya se ha comentado en otra parte del trabajo existe un aspecto que levanta enorme
controversia y es la relacion entre los cuidados paliativos y la eutanasia. Para los que estan en contra
de la Ley, los cuidados paliativos hacen innecesaria la regulacion de la eutanasia porque consideran
que los mismos satisfacen todas las necesidades que presentan los pacientes préoximos a morir. Llegan
a sefialar que los cuidados paliativos vendrian a ser una especie de “antidoto” de la eutanasia que
eliminaria el conflicto moral que subyace en la misma. Para los que estan a favor de la Ley, los
cuidados paliativos serian un derecho “complementario” al de eutanasia. No existen datos que
permitan adelantar cuantas personas van a solicitar ayuda para morir. Nuestra impresién después
de afios de actividad asistencial con pacientes en fase terminal préximos a morir es que las solicitudes
de ayuda a morir que se han recibido, y que por razones evidentes no se pudieron atender, no han
sido de pacientes con dolor incontrolado, ansiedad extrema o ahogo intenso. Mas bien se producian
en pacientes bien controlados desde el punto de vista sintomatico, conocedores de su situacion y de
su mal prondstico a corto plazo, que consideraban que su vida no merecia la pena ser vivida y, en
consecuencia, pedian ayuda para morir. Es decir, primaba el componente de complementariedad
frente al de antagonismo.

Finalmente, sefialar que en Espafia no ha habido una reflexion colectiva y un debate real sobre
la eutanasia. Tampoco lo ha habido en relacion a la muerte en si misma. Llevamos décadas repitiendo
una idea acufada hace tiempo por pensadores de diferentes sitios y culturas y un millén de veces
repetida: la sociedad vive de espaldas a la muerte. Ahora podriamos decir que la sociedad, y los
médicos, viven de espaldas a la muerte porque, como sugieren esos autores, para la sociedad, y los
propios médicos, la muerte es un tabti. El pensador y fildésofo espafiol J.L. Aranguren, en un articulo
publicado en 1990 [27], antes del boom tecnomédico, decia que “...hoy solo sentimos la senilidad
cuando se hace valetudinaria, requiere asistencia, padece enfermedad croénica y, por tanto, incurable.
Esta enfermedad llega a aparecer como terminal y entonces la muerte que, hasta ese momento, gracias
al tabu de la muerte, no se nos habia aparecido sino como muerte «de los otros» y, a lo sumo, como
pasajera «angustia ante la muerte», ahora estd ahi, al acecho, esperando caer sobre mi”.

Es muy probable que la mayoria de las personas que mueren en el mundo occidental van a estar
en esa situacion y pueden adoptar distintas posiciones. Algunas, desde posiciones fuertemente
religiosas, pueden vivir el final de su vida sin ansiedad alguna, con la tranquilidad de un trénsito a
una vida mejor. No se puede saber cuantas personas estan en esta situacién, pero lo que casi se puede
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afirmar es que no van a solicitar ayuda para morir. Un segundo grupo de personas estaria integrado
por aquellos que luchan hasta el final, instaladas en una negacion que les va a llevar a esa lucha
constante para no morir. Probablemente va a ser el grupo mas numeroso porque, entre otras cosas,
el paradigma médico actual anima a esa lucha desigual. Finalmente habria un grupo de personas que,
suficientemente informadas y conocedoras de su situacidn, van a aceptar que estan al final de su vida.
Y en este ultimo grupo, sabemos que una parte esperara el final con buenos cuidados paliativos y
control del dolor. Pero otra parte, demandara ayuda para morir, en la conviccidon de que esa etapa
final de sus vidas no merece la pena ser vivida. Para estas personas, muchas o pocas, la Ley actual
que regula la eutanasia es necesaria.
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